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Abstrakt

W pierwszej czesci tekstu ukazana zostata problematyka rozwoju cztowieka ukierunkowa-
na na petlng emanacje w catym jego humanistycznym potencjale. Zwr6cono uwage na rozwoj
duchowy jako niezbedny czynnik dla realizacji humanistycznego potencjatu cztowieka, z jednej
strony szczegblnie wazny w zawodach medycznych, z drugiej konieczny i krytycznie wazny dla
dziecka. Wskazano na utrudnienia w realizacji tego wzorca, czyli btedy wychowawcze deprecjonu-
jace dziecko, doskonale opisane przez Alice Miller. Zasobem rozwojowym wydaje sie bezpieczna
wieZ pomiedzy rodzicem a dzieckiem, wprowadzajaca go w $wiat, w ktorym czuje sie bezpiecznie
i ufnie.

Powazna choroba i hospitalizacja stanowia zdarzenia traumatyczne dla dziecka, jego rodzicow
i rodzenstwa. Dziecko jako pacjent o szczegdlnych potrzebach psychologicznych wymaga wyjatko-
wego podejscia. Autor wykazuje, ze rozwdj wrazliwosci i osobowosci personelu medycznego jest
waznym czynnikiem chroniagcym chore dzieci i ich rodziny przed traumami psychicznymi, jest tez
istotnym elementem ich profesjonalnej tozsamosci.

Stowa kluczowe: humanizm, wiez, choroba, trauma, rodzina.
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Promoting mental welfare
and personal resources of people
with special life necessities

Abstract

In the first part of the text it has been depicted human development issues focused on the full
emanation of his humanistic potential. It was noted that spiritual is necessary for the full imple-
mentation of the humanistic human potential, which play its’ role in medical professions. On the
other hand, spiritual development of the adult persons is necessary and critically important for the
educational errors. It was pointed out the difficulties which are implementation of this standard
errors are derogatory child upbringing perfectly described by Alice Miller. Developmental resource
appears to be safety attachment between parent and child, introducing him to the world in which
he feels safe and confidently.Serious illness and hospitalization constitute a traumatic event for
a child and his siblings and parents. The child as a patient with special needs psychological requires
a very specific approach to care. The author shows that the emotional sensitivity and personality
development of medical personnel is an important factor in order to protect the sick children and
their families from mental trauma, there is also an important part of their professional identity.

Keywords: humanism, attachment, illness, trauma, family.

Nie ma dzieci, sg ludzie.

Janusz Korczak

Rodzicielstwo i potrzeby rozwojowe dziecka —
rozwazania ogolne

W definicjach rodzicielstwa i jego roli zauwazalne jest nazbyt silne my-
Slenie paternalistyczne, ktére nie sprzyja uwzglednieniu podmiotowej roli
dziecka. Rodzice, okreslajac swe role, zazwyczaj s3 autorytetami dla dzieci
i wiedza, co jest dla nich najlepsze oraz w jaki sposob je edukowa¢. Niniejsze
rozwazania oparte sa na pogladzie, ze Swiadome rodzicielstwo jest nie tylko
prawem, lecz obowigzkiem wobec bezbronnej istoty ludzkiej, jaka jest dziecko.
Jest wspomaganiem jego rozwoju. Refleksyjne i odpowiedzialne rodzicielstwo
oraz umiejetnos$¢ zrozumienia potrzeb rozwojowych majg ogromne znaczenie
dla dziecka zdrowego, a wrecz kluczowe dla dziecka ciezko chorego.

Dziecinstwo

Rodzice sprawuja petng opieke nad dzie¢mi, szczeg6lnie nad ich spontanicz-
nymi impulsami. Nie oznacza to, ze zawsze dostrzegaja tez uczucia i potrzeby
emocjonalne matego dziecka. Zadaniem rozwojowym w najwcze$niejszych
fazach zycia jest ufnos¢, autonomia, inicjatywa, a w wieku szkolnym poczucie
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kompetencji, zatem wysitki wychowawcze rodzicow winny i§¢ w kierunku
wspierajacym owe zasoby dziecka (E. Erikson, 1997). Tymczasem nazbyt czesto
dziecko uczone jest tego, w jaki sposéb ogranicza¢ i kontrolowaé spontaniczne
impulsy. Wychowanie dziecka na jednostke wartosciowa dla spoteczenstwa
zdecydowanie nawigzuje do takiej jego wizji, aby byto ono podmiotem kie-
rujacym sie w swym zyciu rozumem. Zgodnie z punktem widzenia Zygmunta
Freuda cztowiek dojrzaly i realizujacy droge rozwoju osobowosciowego kieruje
sie w swoim zyciu rozumem, a silne ego jest wiodgcg strukturg osobowosci,
kontrolujaca impulsy id oraz superego. Jezeli nie nastapia jakie$ szczegolne
zaktocenia prawidtowego rozwoju, dziecko wyrasta na dorostego, zdolnego
podejmowac rozsadne, przemyslane i etyczne decyzje.

Niedostrzezenie autonomii dziecka i sposobu, w jaki postrzega ono $wiat,
lezy u podstaw standardow wtasciwych systemom ksztatcenia zaprzeczajacym
jego prawdziwemu ja. Od najwczes$niejszych lat zycia dziecko uczone jest
mechanizméw, ktére pozwalaja mu spetnia¢ oczekiwania poktadane przez
spoteczenstwo. Owocuje to niezdrowym narcyzmem i przywigzaniem do
zewnetrznych zrodet gratyfikacji. Zroédto samooceny lokowane jest poza pod-
miotem, co nie stwarza optymalnej sytuacji rozwojowej (M. Herbert, 2007).
Dziecko, a w poznych latach zycia dorosty cztowiek, w tak skonstruowanej
rzeczywistosci spotecznej uczy sie, jak spetnia¢ standardy podporzadkowane
bardziej oczekiwaniom rodzicielskim i spotecznym oraz wizerunkowi spo-
tecznemu niz autentycznym odczuciom i emocjom (E. Fromm, 1996; 2006).
W skrajnych przypadkach jest to demonstrowanie oczekiwan opiekunéw, a nie
wiasnego systemu wartosci i tozsamosci. Wiele dzieci uczy si¢ gry na wszela-
kich instrumentach, jazdy konnej, jezykow, baletu czy innych umiejetnosci,
zatracajgc przy tym zdolnos¢ do rozpoznawania wtasnych pragnien, marzen.
Wazne jest, azeby zachowaé proporcje pomiedzy organizowaniem dziecku zajec
a pozwoleniem mu na to, by spedzato czas na zabawie, by mogto wykazac si¢
inwencja. Wiele dzieci zatraca bezpowrotnie swa osobowos¢, chcac zaspokoic
narcystyczne potrzeby swych opiekunéow (A. Miller, 1995; 2007).

W spoteczenstwach nalezacych do szeroko pojetego swiata zachodniego
wykreowano kulture narcystycznego spektaklu. W efekcie systemy edukacyjne
realizowane w szkotach (zwtaszcza w krajach anglosaskich) daza do narzucenia
jednostce przektamanego obrazu tego, kim jest ona w swej istocie. Rezultatem
dostosowywania dzieci do standardow edukacyjnych podporzadkowanych
kulturze narcyzmu jest zafalszowany obraz cztowieka i jego petnego rozwoiju,
utrata kreatywnosci i cztowieczenstwa. Krytycyzm i zdolnos¢ do wydawania
niezaleznych sadéw zostaja zastapione rozwijaniem umiejetnosci autoprezen-
tacji, asertywnosci, cech osobowosci potrzebnych na rynku pracy (A. Miller,
1995; 2009).

W takich okolicznosciach ludzie raczej zadaja sobie pytanie: jak przezy¢?
zamiast: jak zy¢? Pytania o sens egzystencji, o czlowieczenstwo, o giebie zycia
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zatracity praktyczny wymiar i znaczenie. Ofiary $wiata komercji, merkantyli-
zmu, kultury popularnej nie potrafia zaakceptowaé jakichkolwiek ograniczen
ekspresji swego narcyzmu, pragna zy¢ szybciej, intensywniej, dociera¢ dalej,
nie potrafia natomiast zy¢ gtebiej, z wiekszg refleksjg. Utrata zycia ducho-
wego, jego strywializowanie jest czynnikiem dewaluujacym czlowieczenstwo
(J. Binnebesel, 2007). Bohaterowie licznych modnych seriali znacznie czesciej
zastanawiaja sie nad tym, co na siebie wtozy¢ czy w jaki sposob zabawic
sie na klubowej imprezie, anizeli nad sensem swej egzystencji. Nawiasem
mowiac, czyz nie jest tak, ze nasi przodkowie jeszcze na poczatku XX wieku
zyli skromniej, bez udogodnien, jednak z wigkszym sensem? Ich Zycie byto
bardziej spdjne, zintegrowane, odnoszace sie do przestrzeni duchowych. Zyli
skromniej, prosciej, lecz zdecydowanie madrzej. O negatywnym wptywie kon-
sumeryzmu na rozw6j duchowy pisat juz Erich Fromm w swych dzietach Mie¢
czy byc (2012), Rewolucja nadziei (1996) i w innych, w ktoérych zawart krytyke
istniejgcych form organizacji wysoko rozwinietych spoteczenstw przemysto-
wych. Przeciwstawit im wtasne spojrzenie na kulture i edukacje spoteczenstw
zorientowanych na modus zycia typu ,,by¢”, w szczegblnosci za$ na biofilng
orientacje zycia. Badania Fromma nad przemianami formacji kapitalistycznej
oraz jej wptywem na kulture i ludzkg osobowos¢ zbiezne sg z wieloma tezami
Alberta Schweitzera, wybitnego mysliciela i teologa protestanckiego. Schweitzer
przestrzegat przed konsekwencjami braku wolnosci i stylem Zzycia zagrazaja-
cym czlowieczenstwu, zwracal tez uwage na utrate wiezi spotecznych, ktorg
nazywat ,,zanikiem powinowactwa z bliznim” (A. Schweitzer, 1987).

Zdaniem obu filozoféw wartosci kreujace humanizm zostaty kompletnie
zdewaluowane, cztowiek wspotczesny cate swe zycie spedza w cieniu czynnikow
usitujgcych mu odebrac¢ zaufanie do samodzielnego i krytycznego myslenia. Jak
prawdziwy jest to problem, niech §wiadczg listy polskich srodowisk naukowych
w obronie humanistyki, kierowane do minister nauki i szkolnictwa wyzszego na
przetomie 2013 i 2014 roku. Intelektualisci podkreslaja w nich fakt degradacji
kierunkéw humanistycznych, co pocigga za sobg upadek idei powszechnego,
publicznego o$wiecenia i funkcjonowania sfery publicznej, a przeciez Polsce
sg potrzebni kulturowo kompetentni obywatele. W kontek$cie niniejszego
opracowania majg to by¢ obywatele posiadajacy wiedze o psychologii rozwoju
dziecka i umiejetnosci niesienia mu wsparcia w powaznej chorobie, wnoszacy
w ten sposob drobny, acz znaczacy wktad w rozwdj zdrowego spoteczenstwa
(http://wyborcza.pl, data dostepu: 12.01.2014).

Wychowane w klimacie narcyzmu dziecko nabywa przekonania, ze moze
niemal wszystko, jedyna granice stanowi niebo nad jego glows. Pojecie przy-
jazni zostalo zaktamane i przeinaczone przez wszelakie definicje partnerstwa,
opisujace postmodernistycznym jezykiem jakos¢ relacji taczacych owych part-
neréw. Intymnos$¢ w relacjach miedzyludzkich zostata zastapiona rozwigztym
seksualizmem. Skupienie si¢ na tym, by ,,mie¢”, wyparto ,,byé” w znaczeniu,
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jakie temu rozr6znieniu nadat wspomniany juz Fromm (2012). Narcystyczne
jednostki zatracaja swa naturalng energie zyciowa, sg nieustannie napiete,
poddane ciggtemu stresowi.

Czarna pedagogika

Wielka role w tym procesie odgrywa tzw. czarna pedagogika, krytycznie
przedstawiona przez Alice Miller. Jej zdaniem termin ten obejmuje trzy za-
sadnicze elementy. Pierwszym jest szacunek dla rodzicéw, w szczegdlnosci dla
ojca i matki, jednak nie ze wzgledu na ich wigksze doswiadczenie zyciowe,
lecz z koniecznosci bezwzglednego podporzadkowania sie ich autorytetowi
zyciowemu, albowiem oni ,,wiedza lepiej”, co jest dobre dla dziecka. Drugim
czynnikiem jest uczenie dziecka, by kontrolowato swe impulsy, poniewaz
emocje s3 irracjonalne, niebezpieczne i potencjalnie niszczace. Po trzecie,
dzieciece traumy powinny by¢ ttumione, a tymczasem lepiej jesli dziecko nie
jest Swiadome tego, czego naprawde doswiadczato. Tak zarysowana czarna
pedagogika podtrzymuje poczucie wyobcowania dziecka, w istocie spelniajac
nieuswiadomione i niezrealizowane potrzeby jego rodzicéw. Ich wtasne dzie-
cinstwo, poddane petnej kontroli, wsr6d nakazéw i zakazoéw, ich narcystyczna
deprywacja potrzeby znaczenia, przektadaja sie na to, czego i w jaki sposéb
doswiadczaja dzieci. Wyobcowanie przekazywane jest miedzypokoleniowo,
a przymus powtarzania traum jest bardzo silny. Miller zwraca uwage, ze dzie-
cko jest zawsze ta osoba, ktora ptaci najwyzszg cene za taki stan rzeczy. Punkt
wyijscia dla jej rozwazan stanowito uznanie, ze wczesne dziecinstwo ma klu-
czowe znaczenie dla dalszego rozwoju dziecka. Uwrazliwienie na krzywde, by
nie rzec — cierpienie, pozwolito autorce Pamieci wyzwolonej zrozumie¢ sytuacje
dziecka, ktore nie potrafi wyrazi¢ swych traumatycznych przezy¢ bez pomocy
bliskiej osoby i dlatego je ttumi (A. Miller, 1995). Dziecko Zle traktowane przez
rodzicow we wczesnych latach zycia, jako dorosta osoba pozostaje w izolacji
emocjonalnej. Na og6t nie ma swiadkéw swego samotnego cierpienia, zyje tez
w oderwaniu od siebie, wypierajac bolesng prawde poza swiadomos¢ (A. Miller
2009, s. 24). Life-span stanowi uktadajaca sie w logiczna sekwencje zdarzen
perspektywe zycia jednostki, bilans osiagnie¢ cztowieka dorostego decyduje
o jakosci jego zycia w wieku senioralnym.

Znaczenie wczesnych relacji

Przypominanie rodzicom o ich ogromnej odpowiedzialnosci rodzicielskiej
nie jest popularne. Spoleczeistwo, poprzez wytworzony klimat kulturowy,
oczekuje od nich realizowania si¢ na drodze kariery zawodowej, gdy tym-
czasem opieka nad dzieckiem spada na zlobki, przedszkola czy szkoty, czyli
w istocie na urzednikéw panstwowych. Dzieci spedzaja wiec coraz mniej czasu
ze swymi rodzicami (S. Gerhardt, 2010; W. Pilecka, 2011). Spetnienie potrzeb
emocjonalnych dziecka odgrywa kluczowa role dla jego pelnego rozwoju
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psychologicznego, pozwalajac na zrealizowanie wszystkich potencjaléw oso-
bistych. Jednakze spetnienie to obwarowane jest wieloma uwarunkowaniami.
Jednym z nich jest uwzglednienie perspektywy dos$wiadczen prenatalnych.
Zdaniem wielu psychologdéw reprezentujagcych dynamicznie rozwijajacy sie
ruch psychologii prenatalnej zdarzenia dziejace si¢ przed narodzinami wy-
wierajg ogromny wplyw na wszystko, co dzieje sie w okresie postnatalnym
(M. Makara-Studziniska, G. Iwanowicz-Palus, 2009). W gre wchodza charakte-
rystyki Srodowiska prenatalnego oraz przebieg porodu, ksztattujace najwczes-
niejsze doSwiadczenia dziecka, ktore oddziatuja na dobrostan psychiczny, jak
i funkcjonowanie spoteczne w przysztym zyciu (A. Skurzak, G. Iwanowicz-
-Palus, 2009). Stad wprost wyptywa kolejny czynnik, jakim jest rola rodzicow.
Warunki zycia dziecka zaleza od rodzicow, ktorzy catkowicie decyduja o tym,
w jakim $wiecie ono zyje (A. Sidor, 2002). Od nich zalezg: poziom zycia, pory
snoéw, pory i jakos¢ positkéw, formy spedzania czasu. Dziecko w okresie pre-
werbalnym nie ma zadnych mozliwosci dochodzenia aktywnie swoich praw,
jest we wszystkim zalezne od woli rodzicéw, od tego, co mu zaoferujg lub
czego mu zabronia. Trzecim zatozeniem jest, ze dziecko od pierwszych chwil
swego zycia ma prawa emocjonalne, ktére powinny by¢ chronione przez jego
rodzicow (S. Gerhardt, 2010). Spetnienie podstawowych potrzeb emocjonal-
nych dziecka jest konieczne dla prawidtowo przebiegajacego procesu petnego
rozwoju osobowosciowego. Wazne jest przede wszystkim stworzenie dziecku
Swiata przewidywalnego i przez to bezpiecznego, pozwalajacego na rozwinigcie
relacji ufnego przywiazania. Pierwszym zadaniem rodzicow i opiekunéw jest
catkowita akceptacja i afirmacja dziecka, a jej jedyna przyczyna jest fakt, ze
jest ono obecne, ze przyszto na Swiat (B. Stelcer, 2013). Jak zauwaza Fromm,
mitos¢ matczyna, ktéra pojawia sie jako pierwsza, ma charakter bezwarun-
kowy. Matka kocha dziecko za to, ze jest ono obecne. Jest to niczym nieuwa-
runkowana afirmacja dziecka jako odrebnego podmiotu, innymi stowy, jest to
mito$¢ bezwarunkowa (E. Fromm, 2006). W $wietle najnowszych koncepcji
psychologii rozwoju cztowieka (M. Herbert, 2007) ogromne znaczenie ma
przebieg ciazy i prawidlowosci zachodzace w tym okresie, podobnie jak prze-
bieg porodu wywiera wptyw na ksztatt i funkcjonowanie osobowosci w zyciu
postnatalnym. Jako$¢ wiezi taczacych dziecko z rodzicem odgrywa kluczowa
role dla jego zdrowia psychicznego. Niespetnianie fundamentalnych potrzeb
emocjonalnych dziecka prowadzi wprost do negatywnych nastepstw, wywo-
tujac zaburzenia emocjonalne, ktore moga sie manifestowal przez cate zycie.
Bezpieczne przywigzanie w rozumieniu nadanym przez Johna Bowlby’ego jest
filarem zdrowej osobowosci. Z perspektywy dziecka dobrem jest wszystko to,
co rozwija jego emocjonalne bogactwo, czego doswiadcza jako dziejacego sie
wokoét niego dobra w sensie psychologicznym. Chodzi o spetnienie podstawo-
wych potrzeb dziecka opisanych chociazby przez Abrahama Maslowa. Zgodnie
z jego interpretacja dla dziecka dobrem jest wszystko to, czego doswiadcza bez
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leku (B. Stelcer, 2009; 2013). Natomiast ztem wszystko to, co budzi w nim lek
lub zmniejsza poczucie bezpieczenstwa. Te podstawowe zatozenia odpowiadaja
terminowi zaproponowanemu przez Donalda W. Winnicota: ,,wystarczajaco
dobrzy rodzice”, czyli Swiadomi swej szczegdlnej roli wobec dziecka i jego
emocjonalnego rozwoju oraz pielegnujacy swoja wrazliwo$¢. Tacy rodzice s3
jedynymi gwarantami praw emocjonalnych dziecka.

Patrzac na dorobek psychoanalizy dla psychologii rozwoju czlowieka,
mozna stwierdzi¢, ze my$l postfreudowska wnosi wiele praktycznych regut
zwigzanych z wyznaczaniem dziecku ram optymalnego rozwoju. Cennym
wktadem teorii freudowskich jest ukazanie, jak wazne sg doswiadczenia
wczesnodzieciece dla dalszego rozwoju dziecka. Na przykitad Margaret Mahler
dowiodta, ze aktywno$¢ matki ma znaczenie dla tworzenia si¢ zrebow osobo-
wosci dziecka. Doswiadczenie wczesniejszej petnej jednosci z matka umozliwia
dziecku podjecie zadania, jakim jest odseparowanie sie i wkroczenie na droge
autonomicznego rozwoju (M. Makara-Studziiska, G. Iwanowicz-Palus, 2009).

Specyfika potrzeb hospitalizowanych dzieci
w kontekscie ich relacji z rodzicami

Zagadnienie Smierci i umierania w kontekscie dziecinstwa obejmuje trzy
gtowne aspekty tego zjawiska: ksztaltowania sie zjawiska Smierci w umysle
dziecka; dziecka wobec swego cierpienia i umierania; dziecka w obliczu
Smierci osoby bliskiej (M. Ogryzko-Wiewiorkowska, 1991; E. Pichler, R. Rich-
ter, 1995). Chore dziecko bardziej niz zdrowe potrzebuje opieki petnej troski
i oddania. Wymog ten jest szczegélnie istotny, gdy choroba ma powazny
lub zagrazajacy zyciu charakter. Wowczas sytuacja medyczna stawia perso-
nel i opiekunéw wobec wyboru kontynuowania badZz zaniechania leczenia
podtrzymujacego zycie (J. Binnebesel, 2004; 2010; Z. Bohdan, 2014). Kazdy
akt leczenia dokonywaé sie musi w najlepiej rozumianym interesie dziecka.
Leczenie zarowno podtrzymujace zycie, jak i paliatywne spetnia 6w wymaog,
jezeli stuzy szeroko pojetemu dobru dziecka. W szpitalu dziecko jest pod
lepsza catodobowa opieka medyczng, a przeszkolony personel zapewnia
mu wieksze bezpieczenstwo. Jednak ze wzgledéow psychologicznych dom
i naturalne otoczenie sa dla niego bardziej komfortowym miejscem pobytu
(A. Sentilhes-Monkam i in., 2003). Optymalng formga opieki dla dziecka wy-
daje sie w takiej sytuacji maty zespot, ktorego cztonkowie nie s3 anonimowi,
z mozliwo$cig harmonijnego koordynowania dziatan pomiedzy szpitalem
a domem. Warto witaczy¢ do opieki dziadkéw i wolontariuszy gotowych nies¢
wsparcie emocjonalne chorym dzieciom i ich rodzicom. Duzym wyzwaniem
dla pracujacych z chorym dzieckiem jest zrozumienie istoty jego potrzeb.
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W wielu przypadkach jest to walka ze stereotypem, Ze jest ono zbyt mate,
azeby zrozumie¢ wptyw choroby na jego zycie, na rodzicow, jak i na dynamike
rodziny. Nawet mate dzieci rozumieja i potrafig rozpozna¢, kiedy dzieje si¢ cos
niedobrego dla nich i ich najblizszych. Poziom zrozumienia poglebia sig, jezeli
dziecku w sposéb delikatny i uwzgledniajacy poziom rozwoju umystowego
zostanie wyjasniona sytuacja, w jakiej sie znajduje. Wazne, azeby miato ono
przekonanie, ze zawsze bedzie wystuchane, a jego reakcje beda akceptowane,
nie za$ blokowane. Dziecko odczuwajace zagrozenie, pozostawione samo sobie,
bez mozliwosci dzielenia sie swymi obawami, odcina si¢ od przerastajacej
je emocjonalnie sytuacji, uciekajagc w Swiat fantazji. Wyobrazenia na temat
zagrozen i obawy, ktére powstaja wskutek fantazji, sa wowczas bardziej desta-
bilizujace niz prawdziwe problemy. To, z czym dzieci stykaja si¢ najczesciej,
obejmuje zazwyczaj trudng diagnoze i niejasne rokowania na przysztosc
oraz konieczno$¢ zmagania si¢ z trudnymi do leczenia objawami i powikta-
niami.

Opiekujace si¢ chorym dzieckiem osoby powinny pamietaé o tym, jak
wazna jest dla niego potrzeba bezpieczenstwa. Bardziej niz umierania boi
si¢ ono porzucenia. Mozna temu przeciwdziata¢, wspierajac w opiece ktora$
z waznych dla niego os6b w rodzinie i dbajac o jej harmonijng wspdtprace
z zespolem leczacym (A. Sentilhes-Monkam i in., 2003).

Reakcje rodziny i dalszego otoczenia

Kazda rodzina z powaznie chorym dzieckiem znajduje sie na drodze
o okreslonej dynamice, od poczatkowych watpliwosci o niepewna przysztose,
poprzez okres niepewnosci, po akceptacje leczenia objawowego (J. Binnebesel,
2004; T. Dangel, 2001; 2006). Czas po postawieniu diagnozy nigdy nie jest
fatwy, poniewaz wigze sie¢ z utraconym bezpowrotnie poczuciem bezpieczen-
stwa i zwigzang z tym niepewnoScig o stan dziecka. W kontekscie spotecznym
choruje nie tylko dziecko, problem obejmuje cata rodzine, takze réwieSnikow
i szkote. Gtownym zrédtem stresu jest stan somatyczny takiego dziecka. Jest
on stresorem pierwotnym zaréwno dla niego, jak i dla catej rodziny. Z czasem
w sposdéb nieunikniony pojawiaja sie nowe trudnosci i problemy wymagajace
rozwigzania. S3 to tzw. wtoérne stresory, bedace pojawiajacymi sie¢ po pewnym
czasie od postawienia diagnozy skutkami choroby. W tej grupie zwraca si¢
uwage na czynniki natury materialnej — koszty leczenia stanowig wyzwanie
dla rodziny, ktéra chce utrzymac dotychczasowy standard zycia. Jej cztonkowie
moga mie¢ problem z odnalezieniem si¢ w nowej roli, czgsto tez przedefiniowa-
niu podlegaja cele zyciowe i ich hierarchia (B.M. Melnyk, 2002).

Akceptacja leczenia objawowego wymaga czasu. Nietatwo pogodzic¢ sie
z faktem terminalnej choroby, stad sprawa ogromnej wagi jest, by lekarze
dostrzegali podmiotowa role rodziny, dziecka, a kontakt z nimi przebiegat
w atmosferze ufnosci. Punktem zwrotnym jest podjecie decyzji o leczeniu
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objawowym, co wigze si¢ z uS§wiadomieniem faktu o niedostepnosci leczenia
przyczynowego.

W poczatkowej fazie choroby powszechny jest kryzys wiary w sprawied-
liwy $wiat, rodzic nigdy bowiem nie wyraza wewnetrznej zgody na chorobe
postrzegang jako krzywde dziejaca sie jego dziecku. Zagrazajaca zyciu choroba
jest odwroceniem biegu zycia, zaden rodzic nie jest gotow na to, by dziecko
umarto przed nim (B. Stelcer, 2010). Kryzys duchowy i egzystencjalny wyraza
sie niezliczonymi pytaniami o sens choroby, o to, dlaczego w ogole sie pojawita.
Niepogodzenie si¢ z losem manifestuje si¢ m.in. rosngcymi oczekiwaniami
wobec mozliwosci, jakie niosa nowoczesne technologie medyczne. Wiara w te
mozliwosci nierzadko przekracza to, co mozna osiaggnaé dzieki zaawansowanej
technice (M.M. Stevens, 1998). Celem klinicystow jest dziatanie w imie naj-
lepiej pojetego interesu pacjenta. Leczacy zmaga sie z koniecznoscig podjecia
decyzji, ktorych konsekwencje dla chorego sg trudne do przewidzenia. Staje
wowczas wobec nastepujacych wyboréw:

— czy kontynuowaé leczenie przedtuzajace zycie, ktore powoduje bdl i degra-
dacje pacjenta, bez jednoznacznej nadziei na poprawe jego stanu?
— w jakim stopniu uwzglednia¢ wole pacjenta, pamigtajac o jego autonomii?

Rodzice chorego dziecka

Rodzice pragng nie$¢ swym chorym dzieciom ulge i pomoc w sposéb, ktory
uwazaja za najbardziej skuteczny. Chetnie podejmuja wspotprace z zespotami
medycznymi, wspdtuczestniczg w podejmowaniu decyzji zwigzanych ze spo-
sobami leczenia. Powaznym utrudnieniem moga by¢ niejasne oczekiwania
personelu medycznego wobec nich. Tymczasem rodzice chcieliby by¢ wiaczeni
w proces opieki nad dzieckiem, nauczy¢ sie spetnia¢ jego potrzeby pieleg-
nacyjne i emocjonalne, wiedzie¢, na czym polega ich rola w szpitalu, kiedy
towarzysza dziecku. Przekazanie im suchych faktéw nie wystarcza, oczekuja
od personelu zrozumienia dla tego, co przezywaja wraz ze swoimi dzieCmi.
Obszary warte przedyskutowania i wyjasnienia, na ktére zwracaja uwage ro-
dzice, sg liczne i kazdy z nich ma swoje znaczenie. Polly A. Hulme (1999) i inni
autorzy wymieniaja je, podkreslajac, ze rodzice potrzebuja wiekszej wiedzy
i zrozumienia wptywu na zycie catej rodziny wielu zjawisk towarzyszacych
hospitalizacji. Hulme sugeruje obecno$¢ nastepujacych zjawisk i koniecznos¢
zwrdcenia uwagi na fakty, takie jak:
- diagnoza choroby dziecka;
hospitalizacja dziecka (z czym si¢ wiaze i jakie sg jej skutki dla zycia rodzin-
nego);
wptyw diagnozy i hospitalizacji na zycie rodzinne;
zmieniajgce si¢ role rodzinne;
rodzinne mechanizmy radzenia sobie ze stresami towarzyszgcymi chorobie;
wspolne wartosci, zwyczaje i sposoby zachowania;
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— rodzinne zasoby radzenia sobie;

— poczucie wspoélnoty i jednosci w rodzinie;

— doswiadczenia z pobytu w szpitalu;

— wspobtpraca z personelem szpitala;

— otrzymywanie pomocy podczas towarzyszenia dziecku w zabiegach leczni-
czych.

Wskazane czynniki dowodza, jak wazne w terapii jest wiasciwe rozumienie
funkcjonowania rodziny w kryzysie, ktora odtad jest pod wpltywem silnego
stresu. Konieczne okazuje si¢ ponowne znalezienie homeostazy w zmienionej
rzeczywistoSci. Dobrze radzg sobie te rodziny, ktére potrafia odnalez¢ sie
w nowych rolach, z poszanowaniem autonomii kazdego z jej cztonkéw. Dodat-
kowym czynnikiem podnoszacym rodzinne umiejetnosci zaradcze sg wysokie
zdolnosci komunikowania sie.

Hannah Hopia i inni (2005) pisza, ze rodzice dzieci hospitalizowanych
powinni przepracowaé nastepujace elementy codziennego funkcjonowania:

— wzmocnienie i przedefiniowanie roli rodzicielskiej;

— okreslenie specyfiki i uwarunkowan czynnikéow determinujacych jakosc
zycia chorego dziecka;

- dzielenie si¢ emocjami;

— wsparcie w codziennych zmaganiach ze stresem;

- tworzenie opiekuniczych relacji wokot dziecka, opartych na wzajemnym za-
ufaniu.

Przyjecie dziecka do szpitala zawsze jest zdarzeniem wywotujacym nie-
pokdj jego samego oraz bliskich mu osob. Szczegolnie intensywne emocje
towarzysza rodzicom dziecka, zwigzanym z nim najsilniejszymi wieziami
emocjonalnymi. Maty pacjent posiada szczegdlne potrzeby zyciowe, gdyz
obok zadan rozwojowych, ktorym musi podotaé, pojawiajg sie komplikacje
wynikajace z koniecznosci leczenia. Rodzice tymczasem muszg radzi¢ sobie
z r6éznymi emocjami, jak lek o stan zdrowia dziecka, poczucie winy za jego
chorobe. Dla dzieci pobyt w szpitalu oznacza konieczno$¢ adaptacji w nowym,
na ogo6t bardziej ubogim otoczeniu, z ograniczeniami przestrzennymi.

Sytuacje trudne

Lekarze, podejmujac leczenie, zobowigzani s3 do rozwazenia punktu wi-
dzenia swych pacjentéw i oceny ich sytuacji, nawet jesli ta odbiega od ich wtas-
nej opinii. Rodzice tymczasem posiadajg moralny obowigzek podejmowania
decyzji w najlepszym interesie dzieci, czyniac to we wspoélpracy z personelem
medycznym. Konieczne jest uwzglednienie autonomii dziecka, adekwatnie do
jego zadan rozwojowych. To lekarz podejmuje najwazniejsze decyzje (R. Bild,
[. Gomez, 2008). Dlatego tak wiele zalezy od jego umiejetnosci pomagania,
systemu wartos$ci i wdrozenia terapii najlepszej dla chorego dziecka. Rozmowa
z nim, z jego rodzicami o podjetym leczeniu i o wszystkich tego faktu uwa-
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runkowaniach ma kluczowe znaczenie dla podkreslenia podmiotowej roli
pacjenta. Wazne jest, by decyzje byly podejmowane w oparciu o pelng i rze-
telng informacje. Relacje miedzyludzkie polegaja na tym, ze miedzy jest albo
komunikacja, albo manipulacja. Nie ma w tej kwestii zadnej innej alternatywy.
Poglad na jakakolwiek sprawe ma znaczenie wtedy, gdy osoba go wygtaszajaca
swe zdanie opiera na dobrze poznanych faktach (Z. Bohdan, 2014).

Nazbyt czesto lekarze reaguja na pogorszenie si¢ stanu zdrowia pacjenta,
intensyfikujgc wysitki terapeutyczne. Czasem przybiera to postaé uporczywej
terapii, ktora jest zréodlem bolu i cierpienia, przedtuzajac zycie w cierpieniu za
cene jego jakosci. Tymczasem konieczne jest okreSlenie takich zasad opieki,
aby zachowa¢ najwyzsza jakos¢ zycia dziecka i jego opiekundéw oraz ich
poczucie godnosci. Réwnie wazna jest ciaggtos¢ i wielowymiarowos¢ opieki.
Rodzice i dziecko nie moga czu¢ sie opuszczeni w najtrudniejszych chwilach.
Moéwiac zas o wielowymiarowosci, nalezy pamieta¢, ze w trudnych sytuacjach
niezbedna jest opieka duchowa, ktora jest nie tylko postuga duszpasterskg
i religijng. Wobec koniecznosci podejmowania trudnych decyzji sprawa
najwyzszej wagi jest umiejetno$¢ Swiadczenia opieki terminalnej w sposob
nieranigcy nikogo (R. Bild, I. Gomez, 2008; B.L. Block, B. Stelcer, 2009). W tej
elastycznoSci kryje sie sens terminu ,,holistyczna opieka paliatywna”, ktorej
celem jest pielegnowanie chorego oraz udzielanie wsparcia emocjonalnego
i duchowego wszystkim potrzebujacym. Niedobra praktyka jest szorstkie in-
formowanie rodzicow o faktach, dobrg — podejmowany z nimi dialog. Dialog
jednak musi sie rozwija¢, dopoki trwa leczenie, dobrze tez kiedy jest prowa-
dzony w sposob zyczliwy i taktowny. Nie da sie tatwo przekaza¢ diagnozy ani
informacji o leczeniu, dla pacjentéw niezwykle wazne s3 atmosfera i sposob
poprowadzenia rozmowy przez lekarza. Dlatego umiejetno$¢ przekazywania
niepomyslnych wiadomosci oraz utrzymywanie dialogu terapeutycznego maja
ogromne znaczenie w kontekscie opieki lekarskiej (B. Stelcer, 2009b).

Waznym elementem subiektywnej rzeczywistosSci szpitalnej jest lek przed
doznaniem boélowym, szczegdlnie dotkliwie odczuwanym przez dziecko. Jest
ono wszakze delikatng i wrazliwg istota, ktéra ma znacznie nizszy proég to-
lerancji wobec doznan tego typu. Zbyt intensywny bol i inne traumatyczne
przezycia w szpitalu mogg prowadzi¢ do regresu emocjonalnego (B.M. Melnyk,
2000). Rodzenstwo takze moze przezywac hospitalizacje brata czy siostry jako
traume. Wigze sie to z niepokojem i troskg oraz bolesnym przezywaniem
zerwania normalnej, codziennej wiezi z chorym. Badania wskazujg takze, ze
rodzice maja niejednokrotnie poczucie winy wobec zdrowych dzieci z powodu
tego, ze posSwiecaja im mniej czasu i uwagi niz zazwyczaj (J.S. Murray, 2002).
Badania podejmowane w tym zakresie obejmowaty reakcje i oczekiwania
dzieci wobec personelu medycznego (J. Binnebesel, 2009; 2010), emocjonalne
potrzeby rodzicow, nadzieje i oczekiwania wobec personelu w czasie hospita-
lizacji (G. Cimete, 2002). Grupa rzadziej pojawiajacg si¢ w literaturze przed-
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miotu sg dziadkowie, wbrew temu niedoreprezentowaniu bedacy znaczacymi
uczestnikami wspomagania rozwoju wnukoéw, z ktérymi tgcza ich bardzo gte-
bokie emocjonalne wigzi. Celem niniejszego artykutu jest ukazanie szerokiego
kontekstu powstawania potrzeb chorych dzieci i ich opiekunow.

Koniczac niniejsze rozwazania, warto wskaza¢ na istniejgce w srodowiskach
pediatrycznych regulacje prawne, niestety, nie dos¢ powszechnie znane w Eu-
ropie i poza nig. W regulacjach tych podkresla sie role szacunku dla rzeczy-
wistych praw dziecka. Dziatajgce w Wielkiej Brytanii Stowarzyszenie na Rzecz
Dzieci ze Schorzeniami Zagrazajacymi Zyciu lub w Stanach Terminalnych
oraz ich Rodzin (The Association for Children with Life-threatening or Ter-
minal Conditions and Their Families) zaleca pediatrom pracujagcym w opiece
paliatywnej stosowanie czternastu zasad postepowania z dzie¢mi. Dokument
Stowarzyszenia z 1994 roku nosi nazwe ACT (The ACT Charter for Children
with Life-threatening Conditions and Their Families). W ttumaczeniu na jezyk
polski brzmi on nastepujaco (na podstawie: T. Dangel, 2006):

1. Kazde dziecko bedzie traktowane z godnoscig i szacunkiem oraz zostanie
mu zapewniona prywatno$é, bez wzgledu na jego mozliwosci psychofi-
zyczne.

2. Rodzice beda uznawani za gtownych opiekunéw i traktowani jako
partnerzy podczas catej opieki oraz w podejmowaniu wszelkich decyzji
dotyczacych ich dziecka.

3. Kazde dziecko bedzie mie¢ mozliwos¢ udziatu w podejmowaniu decyzji
dotyczacych sprawowanej nad nim opieki, zgodnie z jego wiekiem i eta-
pem rozwoju.

4. Kazda rodzina otrzyma mozliwos¢ konsultacji z pediatrg — specjalista
w zakresie schorzenia dotyczacego jej dziecka.

5. Rodzice, a takze dziecko i jego rodzenstwo, beda na biezaco informowani
o przebiegu leczenia. Dotyczy to réwniez pozostatych krewnych.

6. Uczciwos¢ i szczero$¢ beda podstawowymi zasadami udzielania informa-
cji, ktore beda przekazywane w sposéb taktowny i odpowiedni do wieku
1 etapu rozwoju.

7. Dom rodzinny pozostanie gtdéwnym miejscem opieki, gdy tylko bedzie to
mozliwe. Kazdy inny rodzaj opieki bedzie sprawowany przez wykwalifi-
kowany personel pediatryczny w Srodowisku dostosowanym do potrzeb
dziecka.

8. Kazde dziecko bedzie miato zapewniony dostep do nauki. Ponadto zosta-
nie ono zachecone do udziatu w innych zajeciach.

9. Kazda rodzina zostanie przypisana do konkretnego opiekuna, ktéry umoz-
liwi jej stworzenie odpowiedniego systemu wsparcia.

10. Kazda rodzina uzyska dostep do fachowej i dostosowanej do konkretnych
potrzeb pomocy, umozliwiajacej ulge w codziennych obowigzkach wobec
chorego dziecka, zar6wno we wtasnym domu, jak i w warunkach ,,domu
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poza domem” (tzn. w specjalnym domu, dajagcym mozliwos¢ wytchnienia
od codziennych obowigzkéw, gdzie rodzina moze okresowo zamieszkac
z dzieckiem lub pozostawi¢ je pod fachowg opieka; instytucje takie dzia-
taja w Wielkiej Brytanii).

11. Kazda rodzina uzyska dostep do opieki domowej sprawowanej przez pie-
legniarke pediatryczna.

12. Kazda rodzina bedzie mogta korzysta¢ z kompetentnych porad, praktycz-
nej pomocy oraz wsparcia finansowego.

13. Kazda rodzina w okresach szczegélnie dla niej trudnych bedzie mogta
korzysta¢ z pomocy domowe;j.

14. Wsparcie w okresie zatoby bedzie udzielane calej rodzinie, dopoki bedzie
ono potrzebne.

Refleksje koncowe

Styl komunikowania si¢ ma ogromne znaczenie dla poczucia bezpie-
czenstwa. Gdy stan zdrowia dziecka pogarsza sie, szczera rozmowa pozwala
zapobiec poczuciu izolacji i osamotnienia. Otwarty dialog stuzy uspokojeniu
dziecka. Madre wyjasnianie chroni przed skutkami intensywnego leku. Nie-
mniej wazne jest takie organizowanie rytmu dnia dziecka, by bylo w nim
jak najwiecej normalnosSci i kontaktow z jego naturalnym Srodowiskiem,
rodzinnym czy réwiesniczym. Korzystnie wptywa klimat réwnowagi pomie-
dzy atmosferg szpitalng a domowg atmosferg wyciszenia. Dziecko potrzebuje
jak najwiecej normalnosci. Wsréd postaw o szczegblnym znaczeniu wskazac
nalezy nieoceniajace towarzyszenie dziecku. Wigze sie to m.in. z pozwoleniem
mu na wyrazenie emocji, watpliwosci i lekow, ptaczu i niepokojow.

Niosgc skuteczng pomoc dziecku, koniecznie trzeba uwzglednié jego po-
ziom rozwoju psychospotecznego i wynikajaca stad nature potrzeb. Podkresli¢
nalezy znaczenie przygotowania psychologicznego i pedagogicznego opie-
kunoéw. Ich interwencje maja charakter rozwojowy i systemowy. To oznacza
nastawienie na pomoc w przezwyciezaniu kryzysu choroby oraz uwzglednienie
dynamiki systemu rodzinnego. Choroba jest dla systemu rodzinnego doswiad-
czeniem o znamionach kryzysu, czasem za$§ stwarza szans¢ uruchomienia za-
sobow wirdd jej cztonkéw. Wieksza jest wowcezas bliskos¢ i zaufanie pomiedzy
najblizszymi, bez ograniczania ich autonomii.

Zycie jest wartoécig fundamentalna, podstawowa, najwazniejsza, jednak
nie absolutng. W sytuacji zmagania sie z nieuleczalng i zaawansowang chorobg
pojawia sie moment podjecia decyzji o odstapieniu od leczenia, zatem nasz
obowigzek podtrzymywania zycia danej osoby powinien stanowié kwestie
rozpatrywang indywidualnie. Etyczne kryterium opiera si¢ tu na rozréznieniu
pomiedzy Srodkami proporcjonalnymi, ktoérych nigdy nie mozna pacjentowi
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odmoéwic, aby nie antycypowaé badz powodowa¢ S$mierci, a Srodkami nie-
proporcjonalnymi, ktérych ze stusznych wzgledow mozna sie wyrzec, by nie
brngé¢ w kierunku uporczywej terapii, przynoszacej tylko cierpienie i przedtu-
zajacej agonie. Bez uznania prawa do godnego umierania medycyna ogranicza
sie do dziatan przedtuzajacych zycie (M.M. Stevens, 1998). Z perspektywy
psychologicznej decyzja o zaprzestaniu terapii wymaga okreSlonego stopnia
Swiadomosci i kontaktu z wiasnymi emocjami, ktoére, co wazne, nie moga
by¢ ttumione. Wnioskiem o doniostym znaczeniu jest fakt, ze bez nalezytego
zrozumienia i uswiadomienia sobie dynamiki uczu¢ nie jest mozliwa proba
przeksztatcenia inwazyjnej terapii medycznej w towarzyszenie umierajgcemu.
Niedostrzeganie faktéw podsyca nieustepliwe kontynuowanie terapii, ktéra na-
biera charakteru interwencji jatrogennych. Jest to forma przemocy i naduzycia
wobec dziecka, pozbawiajaca go szans przezycia ostatniego etapu zycia godnie,
bez niepotrzebnego boélu i cierpienia. Jak zauwaza Rubén Bild, w taki spos6b
wyraza sie podswiadoma agresja cztonkéw zespotow medycznych, wynikajgca
z nieakceptowanego poczucia porazki oraz niewiedzy na temat tego, jak sobie
radzi¢ w sytuacjach, kiedy nieuleczalnosé choroby staje sie faktem. Szczegélnie
za$ gdy, jak mowi Bild: ,,etyczne atrybuty znane cztonkom zespotéw nie s3
zintegrowane z ich osobowoscig”. To, czy wystapig czynniki sprzyjajace nad-
uzyciom, zalezy od osobowosci cztonkéw zespotu medycznego, ktérzy moga
wykazywac sie niezdolnoscia do zrozumienia emocjonalnych potrzeb dziecka
i jego psychiki na poszczegdlnych etapach rozwoju. Czynnikami osobowoscio-
wymi sa najczesciej depresje, niska samoocena, neurotyzm, niska tolerancja
na stres itd. Sposobem na to, aby unikna¢ niepotrzebnych cierpien, jest rozwoj
wlasnej osobowosci i wrazliwosci emocjonalnej. Te atrybuty sg niezmiernie
wazne wobec dzieci zdrowych, ktoére maja szanse wzrastaé w lepszym Swiecie,
jak i wobec dzieci chorych, ktoére moga dozy¢ konca swych dni otoczone hu-
manitarng opieka. Warto w tym miejscu siegng¢ chociazby do polskiej tradycji
humanistycznej, ktoérej poczatek dat Janusz Korczak, zaktadajac oddziat dla
konajgcych dzieci w warszawskim getcie, uznawanym przez niektérych za
pierwsze hospicjum dla dzieci w Polsce (T. Dangel, 2006).

Wracajac do rozwazan podjetych w pierwszej czesci niniejszego artykutu,
poswieconych znaczeniu podmiotowych praw dziecka, warto przypomniec¢
dorobek wspomnianego Korczaka, umiejscawiajacy sie pomiedzy pedagogika,
medycyna, psychologia rozwojowg i etyka. Przypomnijmy, dziecko ma prawo
do petnego rozwoju swego potencjatu, do decyzji i do autonomii. Natomiast
rolg rodzicow i opiekunéw jest wspomaganie rozwoju dziecka, by jego poten-
cjal w pelni sie zrealizowat. Dbanie o rozwéj wtasnej osobowosci i wrazliwos$¢
emocjonalng jest drogg ku temu celowi. Wychowanie jest stuzbg nieznanemu,
jest wspieraniem rozwoju.



Promowanie dobrostanu psychicznego i zasobow osobistych... 51

Bibliografia

Bild R. (2005), Ponad wszystko najlepszy interes dziecka, http://www.hospicjum.waw.pl/phocadow-
nload/Etyka/PonadWszystkoNajlepszylnteresDziecka_2005.pdf (data dostepu: 12.01.2014).

Bild R., Gomez 1. (2008), Acompanamento Creativo, Metodologia para el cuidado del nirio y adole-
scente con enfermedad terminal y su familia, Generalitat Valenciana Conselleria de Sanitat,
Valencia.

Binnebesel J. (2002), Obraz i doswiadczanie cierpienia i Smierci u dzieci z chorobg nowotworowgq,
,Paedagogia Christiana”, nr 1(9).

Binnebesel J. (2004), Dziecko w obliczu $mierci [w:] J. Babka (red.), Cztowiek niepetnosprawny
w réznych fazach zycia, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa.

Binnebesel J. (2007), Pedagogiczno-kulturowe uwarunkowania percepcji Smierci u dzieci i mtodziezy
[w:] S. Badora, R. Stolecka-Zuber (red.), Pedagogika wobec probleméw opieki i resocjalizacji,
Wydawnictwo Panstwowej Wyzszej Szkoty Zawodowej, Tarnobrzeg.

Binnebesel J. (2009), Relacyjne aspekty terapii dzieci terminalnie chorych [w:] A. Klinik (red.), Edu-
kacja jako proces socjalizacji 0s6b niepetnosprawnych, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakow.

Binnebesel J. (2010), Cierpienie w oczach dziecka z chorobg nowotworowg w kontekscie dezintegra-
¢ji pozytywnej Kazimierza Dgbrowskiego [w:] J. Binnebesel, J. Bleszynski, Z. Domzat (red.),
Wielowymiarowos¢ cierpienia, Wydawnictwo Naukowe Wyzszej Szkoty Edukacji Zdrowotnej
w kodzi, £6dz.

Block B.L., Stelcer B. (2009), Smier¢ i zatoba w szkole [w:] J. Binnebesel, A. Janowicz, P. Krako-
wiak (red.), Jak rozmawiaé z uczniami o kovicu Zycia i wolontariacie hospicyjnym, Fundacja
Hospicyjna Via Medica, Gdansk.

Bohdan Z. (2014), Smutek pozegnania z pacjentem [w:] B. Antoszewska, J. Binnebesel (red.),
Porozmawiajmy o smierci, Wydawnictwo UW-M, Olsztyn.

Cimete G. (2002), Stress factors and coping strategies of parents with children treated by hemodial-
ysis: a qualitative study, “Journal of Pediatric Nursing”, 17.

Dangel T. (2001), Domowa opieka paliatywna nad dziecmi w Polsce. Model, potrzeby, mozliwosci
i ich ocena, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa.

Dangel T. (2006), Godnos¢ dziecka — refleksje lekarza, ,,Zeszyty Sekcji Psychologii Klinicznej
Dziecka, Polskiego Towarzystwa Psychologicznego”, nr 4.

Erikson E. (1997), Dzieciristwo i spoteczeristwo, Dom Wydawniczy Rebis, Poznan.

Fromm E. (2012), Mie¢ czy byé, Dom Wydawniczy Rebis, Poznan.

Fromm E. (2006), O sztuce mitosci, Dom Wydawniczy Rebis, Poznan.

Fromm E. (1996), Rewolucja nadziei, Dom Wydawniczy Rebis, Poznan.

Gerhardt S. (2010), Znaczenie mitosci. Jak uczucia wptywajg na rozwéj mozgu, Wydawnictwo U],
Krakow.

Herbert M. (2007), Kiedy dziecko i jego rodzice potrzebujg pomocy, GWP, Gdansk.

Hopia H. i in., (2005), Child in hospital: family experiences and expectations of how nurses can
promote health, “Journal of Clinical Nursing”, 14.

Hulme P.A. (1999), Family empowerment: a nursing intervention with suggested outcomes for
families of children with a chronic health conditions, “Journal of Family Nursing”, 5.

Makara-Studzinska M., Iwanowicz-Palus G. (2009), Psychologia w potoznictwie i ginekologii,
PZWL, Warszawa.

Melnyk B.M. (2002), Intervention studies involving parents of hospitalized young children: an
analysis of the past and future recommendations, “Journal of Palliative Nursing”, 15.

Miller A. (1995), Pami¢é wyzwolona, Wydawnictwo Jacek Santorski & CO Agencja Wydawnicza,
Warszawa.

Miller A. (2007), Dramat udanego dziecka, Wydawnictwo Media Rodzina, Poznan.



52 Bogustaw Stelcer

Miller A. (2009), Twoje ocalone Zycie, Wydawnictwo Media Rodzina, Poznan.

Murray J.S. (2002), A quallitative exploration of psychological suport for the siblings of children
with cancer, “Journal of Pediatric Nursing”, 17.

Ogryzko-Wiewidrkowska M. (1991), Rodzina i Smier¢, ,,Studia Socjologiczne” nr 1-2 (120-121).

Pichler E., Richter R. (1995), Nasze dziecko ma nowotwér. Pokonaé chorobe, Zysk i S-ka, Poznan.

Pilecka W. (2011), Psychologia zdrowia dzieci i mtodziezy. Perspektywa kliniczna, Wydawnictwo
U]J, Krakow.

Schier K., Zalewska M. (2006), Krewni i znajomi Edypa. Kliniczne studia dzieci i ich rodzicow,
Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa.

Schweitzer A. (1987), The philospohy of civilization, Prometheus Book, New York.

Sentilhes-Monkam A. i in. (2003), Caring for terminally ill children in the home setting, “European
Journal of Palliative Care”, 10 (5).

Sidor A. (2003), Nie samym mlekiem zyje niemowle, ,,Nowiny Psychologiczne”, nr 2.

Skurzak A., Iwanowicz-Palus G. (2009), Wczesna stymulacja i opieka nad noworodkiem w okresie
rozwoju [w:] A. Batanda (red.), Opieka nad noworodkiem, PZWL, Warszawa.

Stelcer B. (2013), O potrzebie wiezi i warunkach opieki nad hospitalizowanym dzieckiem, ,,Psycho-
onkologia”, T. 17, nr 4.

Stelcer B. (2009b), Humanistyczny wymiar relacji lekarz-pacjent [w:] J. Wawrzyniak (red.), Etyczny
wymiar komunikacji interpersonalnej w praktyce klinicznej, Wydawnictwo Naukowe UAM,
Poznan.

Stelcer B. (2009a), Opieka psychologiczna nad chorym umierajgcym i jego rodzing [w:] J. Skrzyp-
czak, D. Zotadz-Strzelczyk, M.Cylkowska-Nowak (red.), Wybrane obszary opieki. Konteksty
historyczne i wspétczesne, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu, Poznan.

Stelcer B. (2009b), Kilka uwag o stresie choroby i radzeniu sobie z nim przez chorych, ich rodziny
i personel medyczny [w:] E. Mojs (red.), Pomoc psychologiczna w chorobach somatycznych,
Wydawnictwo jezeli P to Q, Poznan.

Stelcer B. (2010), Chory i jego cierpienie [w:] J. Binnebesel, J. Bteszynski, Z. Domzat (red.), Wie-
lowymiarowos¢ cierpienia, Wydawnictwo Naukowe Wyzszej Szkoty Edukacji Zdrowotnej
w todzi, £odz.

Stevens M.M. (1998), Psychological adaptation of the dying child [in:] Oxford Textbook of Palliative
Medicine, 2 ed, eds. D. Doyle, G.W.C. Hanks, N. MacDonald, Oxford University Press,
Oxford, New Tork, Tokio.

http://wyborcza.pl/1,95892,15256645,Potrzebujemy_nieprzekupnego_osadu_ludzi_myslacych_.
html (data dostepu: 12.01.2014).



